がんサバイバーの療養と生活 : AYA世代への支援を中心として by 髙松 美樹
熊本学園大学　機関リポジトリ
がんサバイバーの療養と生活 : AYA世代への支援を
中心として
著者 ?松 美樹
雑誌名 熊本学園大学論集 『総合科学』
巻 23
号 1･2
ページ 69-85
発行年 2018-02-15
URL http://id.nii.ac.jp/1113/00003156/
― 69 ―（69）
がんサバイバーの療養と生活
～ AYA 世代への支援を中心として～
髙 松　美 樹  （熊本学園大学大学院社会福祉学研究科博士後期課程）
はじめに
　筆者が、がん患者支援に関心を寄せたのは 2012（平成 24）年に「独立行政法人国立がん
研究センターがん対策情報センター」主催の地域相談支援フォーラムに参加したことに始ま
る。そこで紹介された長崎県や佐賀県で行われているがん患者・家族を中心にした独自の取
り組みは、患者・家族の苦悩を理解しようとする支援側の当事者理解、地域性を生かした取
り組みとして、筆者の関心を惹いたのである。
　さて、がん患者への理解が進む中、がんの罹患者は増え続け、がん患者の活動は活発化し
ている。今日、がんは日本人の死亡原因の第 1 位である。最近の産経新聞にも、がん患者数
の推計が掲載され、国立がん研究センターは、2013（平成 25）年に新たにがんと診断された
患者は86万2452人（男性49万8720人、女性36万3732人）との推計をまとめている。一方、
2017（平成 29）年に新たにがんと診断される人は過去最多の 101 万 4 千人（男性 57 万 5900
人、女性 43 万 8100 人）と予測した。センターは、厚生労働省の人口動態統計のがん死者数
やセンターがまとめた全国のがん患者数の推計値などを基に、従来の発症率を前提に 2017
（平成 29）年のがん患者数を算出したのである。
　また、2017（平成 29）年にがんで死亡する人数の予測は 37 万 8 千人（男性 22 万 2 千人、
女性 15 万 6 千人）で前年より 4 千人の増加。男性は減ったが、女性は増加した。2 人に 1 人
が一生のうちにがんと診断され、男性は 4 人に 1 人、女性は 6 人に 1 人ががんで死亡する計
算となる 1）。
　ところで、増え続けるがん患者に対する、国の政策動向が気にかかる。その概要を辿って
みたい。日本のがん対策は、1984（昭和 59）年に策定された「対がん 10 か年戦略」、1994
（平成 6）年に策定された「がん克服新 10 か年戦略」、2004（平成 16）年に策定された「第
3 次がん 10 か年総合戦略」に基づき進められている。
　2006（平成 18）年 6 月には、「がん対策基本法」（平成 18 年法律第 98 号）が成立し、2007
（平成 19）年 4 月に施行された。がん対策基本法の制定は、がん対策を総合的かつ計画的に
推進するための「がん対策推進基本計画」2007（平成 19）年 6 月が閣議決定された。がん診
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療連携拠点病院の整備や緩和ケア提供体制の強化、地域がん登録の充実が図られるなど一定
の成果が得られたが、新たに小児がん対策、チーム医療、がん患者などの就労を含めた社会
的な問題、がんの教育などの新しい課題も明らかとなった。
　これまで取り組んできた施策をさらに充実させるとともに、新たな課題を改善するため
に、2012（平成 24）年 6 月に新たな「がん対策基本計画」が閣議決定された。つまり「がん
患者を含めた国民が、がんを知り、がんと向き合い、がんに負けることのない社会」の実現
をめざして、基本計画に基づき、国と地方公共団体、がん患者を含めた国民等が一体となっ
て、がん対策に取り組むべきとされている 2）。
　本稿はその回答を引き出しがんを発症した人、あるいはがんと「告知」された人が、がん
の病気と付き合いながら生活にどのような支障を感じ、また症状の進行に伴いどのような苦
痛や生活上の困難に出会っているかを明らかにすることにある。以下、4 つの項目を課題と
して設定し、がん患者の「語り」を通じてその回答を引き出してみたい。
　①　告知後の心情の変化
　②　がんサバイバーを取り巻く環境や人間関係の変化と実際
　③　生活状況の変化、仕事や経済的なこと
　④　社会的資源の状況、実際
　上述の目的を達成するために「半構造化面接」によるインタビュー調査を実施した。その
インタビュー調査による「語り」を本稿の基底に据える。
　筆者は 2015（平成 27）年 8 月より熊本県の各がんサロンに参加しているが、その際、氏
名、所属、研究目的を「熊本がんサロンネットワーク」の理事長に伝え、各サロンにおいて
は各サロンの代表者であるサロンの世話人に氏名、所属、参加の目的を伝えることにした。
　なお、サロン内で知りえたこと、患者の話しは一切外に持ち出せず、がんサロンが開催さ
れる場所でのインタビュー調査実施を断わられたので、調査はがんサロン開催日以外若しく
は、がんサロン開催時間以外に設定した。筆者は当然ながら患者の心身状態の安定している
ことを優先し、調査協力者のプライバシーが保たれる個室、または個室に準ずる場所を調査
協力者と相談のうえ決定した。本調査における研究倫理は熊本学園大学研究倫理委員会の
「承認」を得ている。
1. 用語の定義をめぐって
　本稿で使用する特に重要な用語について、ここで事前に説明をしておきたい。ここで対象
となるのは「がんサバイバー」と「AYA 世代」である。
　一般的に言えば、がんの告知を受けた人々を「がん患者」と呼ぶことが多い。この表現は
「患者」が強調されて、生活者としての側面を隠されているのである。筆者は本稿において、
療養と生活を主たる研究テーマとして掲げているので、とくに社会福祉学的視点からでの支
援の在り方を問うことにあり、「がん患者」という表現を避けたいのである。
　さて、赤羽寿美（2003）によると、「がんサバイバー」は以下のように定義されている。
　　 「がんサバイバー」は 1986 年に米国において 25 人のがん患者たちによって結成された
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がんサバイバーシップ連合（The National Coalition for Cancer Survivorship）によって
定義された概念であり、「がんと診断された時から人生の最後までがんとともに生きる
がん生存者」を意味している。
　　 　つまり、そこではがんと共に生きている人すべてが「がんサバイバー」であり、どん
なにつらい治療を受けても 5 年生存して生き残るという従来の意味ではなく、がんと診
断された時からその人らしく生き抜くこと、その日々のプロセスを重視した考え方であ
る 3）。
　筆者は赤羽にならって、本稿では「がんサバイバー」という用語を使う。つまり、がんの
告知を受けた人の中で、亡くなった人以外を指す。患者として医療の対象であるだけではな
くて、ボランティア、就労者、社会的役割（例えば、家族間での役割）などの社会的活動を
担い、生活をしようとしている人のことである。
図－ 1　サバイバー 5 年相対生存率　男性（15 ～ 99 歳）
出典）独立行政法人国立がん研究センター　がん対策情報センター 2017.
注：2002 ～ 2006 年追跡例（ピリオド法）　　　　　　　　　　　　　 
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　上図はがんサバイバー生存率の推移を示すものである。
　つまり、ピリオド法におけるサバイバーの生存率である。例えば、1 年サバイバーの 5 年
生存率は診断から 1 年後に生存している者に限って算出した、その後の 5 年生存率である。
例えば 1 年サバイバーの 5 年生存率は、診断から 1 年後に生存しているものに限って算出し
た、その後の 5 年生存率である。（診断から合計 6 年後）。
　ところで、ピリオド法とは英語の「period analysis」の訳である。従来の長期生存率の算
出方法（コーホート法）に対するもので、主に集計対象を最近の数年間（5 年程度）で追跡
された患者集団に限定し、算出されたものである。
出所：国立がん研究センター　がん登録・統計 4）
　さて、次に「AYA 世代」という用語については、樋口明子の論文の一部を以下に参照し
たい。樋口によれば、AYA 世代定義は、以下のように一致してはいない。
　（1）　WHO の思春期の定義　15 ～ 24 歳
　（2）　米国小児がん研究グループ（Children’s Oncology Group；COG）　15 ～ 29 歳
　（3）　EUROCARE　15 ～ 24 歳
　（4）　米国国立がん研究所（National Cancer Institute；NCI）　15 ～ 39 歳
　さらに日本では、2015（平成 27）年 6 月 19 日に公示された「今後のがん対策の方向性に
ついて」では明確な年齢を定義することを避けている。これは、疾患特性で見るか、生殖限
界年齢で見るかの違いが、定義の違いの一つの要因かと思われる。生殖限界年齢は 39 歳と
図－ 2　サバイバー 5 年相対生存率　女性（15 ～ 99 歳）
出典）独立行政法人国立がん研究センター　がん対策情報センター 2017.
注：2002 ～ 2006 年追跡例（ピリオド法）　　　　　　　　　　　　　 
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も言われており治療に際しては地域や施設によらないケアが必要とされ、現在はガイドライ
ンの策定やネットワークづくりの試みが開始されている 5）。
　だが共通して言えるのは Adolescent　and　Young　Adult の略称であり、15 歳～ 29 歳
前後の思春期・若年成人で小児がんと成人がんの境界領域の世代を指す（以下、AYA 世代
と略記）6）、本稿では日本で使用されている AYA 世代の定義を基にして論を進めることに
したい。
　堀部敬三によれば、AYA 世代のがんは、欧米において治療成績の改善が乏しいとされ、
その背景にある AYA 世代特有の心理・社会的要因を踏まえたがん対策が進められている。
わが国では、2015（平成 27）年 6 月に策定された「今後のがん対策の方向性について～これ
まで取り組まれていない対策に焦点を当てて～」の中で AYA 世代のがん対策の必要性が指
摘され、同年 12 月のがん対策加速化プランへの提言において「小児・AYA 世代のがん対策」
が柱の 1 つに掲げられていた。
　さらに AYA 世代のがん患者・家族ニーズも、厚生労働科学研究班により大規模調査が行
われている。その中間解析結果によれば、治療中 AYA（15 ～ 39 歳）患者は、同世代の健
康 AYA 世代と比べ不安を抱えるものが多い（42% vs 26%）。治療中患者の悩みの上位は、
自身の将来、仕事、経済面、生殖機能、診断・治療であり、小児がんサバイバーの悩みの上
位は生殖機能、自身の将来、仕事であった。
　その調査結果を受けて、限られたリソースを有効利用するために、整備された「AYA 診
療拠点」を中心に地域ネットワークを構築、また AYA 世代のための相談支援窓口を設置し、
包括的・継続的な相談・支援を担うほか、地域の医療者への教育啓発活動を行うことで患者
の生活圏にある地域医療機関においても AYA 世代のニーズへの対応が可能となることが望
ましいと提言している 7）。
2.　A さんの「語り」～離婚と子育て～
　［家族構成］
　 　A さん 26 歳は、結婚して 24 歳の時に第 1 子を出産。後に夫と離婚。子どもと
二人暮らし。時々 A さんの母親が A さん宅に手伝いに来る。
　本論文では A さんを「AYA 世代」のがんサバイバーとして位置づける。A さん女性は、
20 代前半で卵巣がんを発症。発症して手術、抗がん剤治療後、第一子を授かる。第一子が
4 か月の頃、再発し子どもを育てながらがんの闘病生活を送る。その後、夫と離婚。「ひと
り親医療助成等」を使いながら治療、抗がん剤治療は投与後の副作用によるむかつきが激し
かったため入院がやむを得なかった。子育てのことで児童相談所に相談し子どもは乳児院に
施設入所となった。その後、入院退院の繰り返しで子どもを預けなければならないが、最初
の児童相談所の措置に対し不本意だったので、その後はショートステイ * を利用している。
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　＊「子育て短期支援事業」ショートステイ：
　　　 保護者が社会的な理由等での子どもの世話が一時的に難しくなった場合や経済的な理
由で一時的に母子の保護が必要な場合に預かり又は保護する制度である。
　　　（熊本市役所保健こども課、2015.）
　A さんはインタビュー当時無職であった。がん治療の医療費は国民健康保険で 3 割負担、
のちに「ひとり親医療助成制度」、「高額医療費制度」を使い医療費を支払っているが、A
さんの語りの中でも何度も医療費が家計を圧迫していること、A さんのような若い世代が利
用する社会的サービス、相談窓口が少ないことも語られている。
　平成 27 年 11 月 10 日から事前打ち合わせも含め、以後 3 回に分け A さんの自宅でインタ
ビューを行った。
（1）　A さんとの出会い
　筆者と A さんが出会うきっかけとなったのが、「がんサロン」である。A さんと出会った
当時、筆者は熊本県の拠点病院で開かれている「がんサロン」に参加し、そこに通う人たち
の現状と将来への道筋に心が動かされていた。さらに、筆者は熊本県下の「がんサロン」数
ケ所に参加し、その一つの「がンサロン」で A さんと顔見知りになった。
　ここで熊本県における「がんサロン」の説明を加えておきたい。「がんサロン」の設置は
「がん対策推進基本計画」2007（平成 19）年 6 月に基づくものであり、拠点病院内にがんサ
ロンを設置する動きが全国に普及していった。「がんサロン」は患者同士が情報交換を行い、
感情を表出し、患者また患者の家族が共に支えあう集いの場である。ここ 2015 年以降の数
年で「がんサロン」が熊本県下で 26 か所誕生している。数年で 26 か所という「がんサロン」
の広がりをみせたのは、一定の成果と言えるのではないか。
　「がんサロン」に参加するようになり、ある時、がんサロンの中でも仲良しになった女性
の仲間で女子会ランチが開かれた。そこに A さんも 2 歳に満たない子どもを連れて参加し
てきて、そこで A さんと初めて話しをした。明るく話す A さんだったが、病状は深刻で、
その明るい表情に痛々しさを感じたのを覚えている。
　その後、A さんにインタビューの依頼をし、快諾してくれた。A さんは入退院を繰り返
していて、インタビューを収録した時は、体調が安定しなかったので、何度かに分けて行っ
た。インタビューの時も、A さんは明るく素敵な笑顔を見せてくれた。彼女は「（インタ
ビューで）話したことは全部書いてください、自分の経験が誰かの役に立てば嬉しいです」
ときっぱりと語ってくれた。A さんはインタビュー終了後、急逝した。
（2）　若い世代のがん
　26 歳 の A さ ん は 既 述 の よ う に AYA 世 代 15 歳 ～ 29 歳 前 後 の 思 春 期・ 若 年 成 人
（Adolescent　and　Young　Adult）である。この世代には医療費の助成もなく、介護保険
も使えない。A さん自身がん患者になり初めてこの世代を対象とした使える制度の少なさに
直面している。A さんの「語り」から、その要点を抜粋する。
（6）
― 75 ―（75）
がんサバイバーの療養と生活
～AYA世代への支援を中心として～
　　 　あー…でも…そうですね友達はたくさんできましたし…なんか、まぁ命の有り難さが
わかるっていうか、いや…毎日を大事に生きなきゃいけないなぁっていうのが、もう…
すっごく学びました（感慨深げ）。
　　 　そうですね…いや元々（がんに）なるとは思わなかったので、すっごく葛藤があった
んですけど、私は 18 歳で就職して働いて…就職先が老人施設だったので、ちょくちょ
くがんになる人がいらっしゃったんですけど、今までは聞いても他人事でした、大変だ
なーって。自分はがんになることはないと思っていたから、すっごく他人事で。で、そ
の…やっぱり老人施設の利用者さんから私の体のことを心配されることもあったんです
けど、若いから大丈夫って思っていましたね。
　　 　そういうのが病気になって、いや、そういうことはないんだって気付いて、もう年齢
がどれだけ若くても、むしろ若い人の方が検診は大事なんだなーって思って・・・（少
しの間）。同じ世代の人って前の私のように思っていると思うんですよ。若いから大丈
夫って思っていると思うので・・・。やっぱり、検診の大切さを若い人にこそ知ってほ
しいなーって思います。
　　 　私たちの世代というのが医療費の助成が無いので、一番大変な時期なんじゃないか
なぁって思います。結婚だったり、妊娠、出産だったり、ちょうど適齢期なので一番悩
む年代なんじゃないかなぁと思うので、なおさら病気にならないように心掛けてほしい
なぁって思いますね。
　　 　この年代の患者さん自体が少ないので、治療も最新治療っていうのが、なかなか受け
られないですし、小児がんっていうのは一番治療が遅れているので…。（がんに）なっ
てしまって大変さがわかるって感じです。
　A さんは当時 22 歳で卵巣がんを発症し 4 年目を迎えていた。A さんの事例から、A さん
の年齢にあたる AYA 世代の患者を取り巻く環境が、他の世代の患者よりも厳しいことが浮
き彫りにされた。A さんの事例は、いわゆる「AYA 世代」のがん対策において取り上げら
れているが、厚生労働省においても「今後のがん対策の方向性についての提案」において提
示されている事項である。なお、その副題に以下のように付されていることに注目すべきと
思われる。つまり、「これまで取り組まれていない対策に焦点を当てて」というものである。
　再び言えば、A さんの事例は今日では「総合的な AYA 世代のがん対策のあり方に関する
検討（緩和ケア、就労支援、相談支援、生殖機能温存等）とともに、母と子との関係や性差
に配慮した支援策の検討が必要だと思われる。
（3）周囲の人の無神経さ
　子どもの保育園の迎えの時に顔見知りの母親同士では一般的な挨拶を交わすが、それとは
違い「仕事は何をしているのか」などと尋ねられて、A さんは周囲の理解のなさに生きづら
さを感じている。以下「語り」から、A さんが、がんを公表できなくて他人にも理解されに
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くい状況が伺える。
　　 　社会的に後ろめたさも感じるし、手当だけで生活しているので…。周りからも年齢
が若いのであの人は何してるんだって思われることもあるんですよ。…実際あります。
よく保育園でも…ほかのママさんに「仕事何しているんですか ?」と言われることがあ
るので、そういう時がすごく困ります。多分、私ががんを患い、治療していることや生
活がままならないことなんかが薄々わかっているんだろーなぁと思います。
　　 　生活をどうやってしているのか ? というようなことは聞かれますね…あまり聞かれた
くないですね。病気のことを話すにしてもあまり話したくはないですよね、理解がない
と思うので。
　　 　見かけではわからない病気なので…。信じてもらえなかったこともあります。がん
だっていうことを信じてもらえなかった。ウソだと思われたこともあるし…。それに
元気に見えてしまうってことでしょうかね…。辛そうに見えないっていうか、そうい
うのはよく言われるんですよ。
　　 　苦労してきたと思います、今、思い返すと。障害を持たれている方とはまた違うから
ですね、がん患者は。見えない病気というのはそこが辛いところですよね。そこが一番
辛いですよね、元気と思われるのが。
　　 手当を頂いているので元気になった時に返したいなと思っています。元々は払う側だっ
たので、まさかもらう側になるとは思いませんでした。
　　 　家族を除けば、友だちとの関係は「がんサロン」に制限されているように思えます。
「がんサロン」では高齢者が多く、私と同年代の患者さんに出会うことはありません。
どうしても、「孤立」してしまいます。人との接触はあるのですが、友だち関係に発展
しないです。
（4）子どもの成長と喜び
　A さんは 22 歳で卵巣がんを発症して手術を受け、抗がん剤治療後、2 年後に第 1 子を妊
娠する。「語り」の中で子どもの 1 歳半検診で子どもの成長の遅れがあり再検診になってい
たことを話している。成長の遅れを抗がん剤治療の影響ではないかと心配していた。
　また、A さんは第 2 子のことについても、心煩わせていた。ちょうど再発 3 回目の病気の
受け入れの時期であった。以下の「語り」は、A さんの心情がよくわかる部分である。
　　 　やっぱりその頃になると、もう抗がん剤に慣れてきて気持ち的にはちょっと楽になっ
ていきました。もう、完全に受け入れているような。まあ、これも運命かなーと思うよ
うになって…。
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 　（24 歳なので次のお子さんもあきらめたくない年齢ですが、この頃は第 2 子という気持ち
がありましたか ?）
　　はい、ありました。先生もそのつもりで治療をしてくれていました。
　　 　一時は成長が遅いかなと思っていました。まず歩行ができなかった。1 歳半検診で歩
く様子を見られるんですが歩行ができなかったので再検査になりました。
　　 　再検査は大丈夫でした。その頃は歩けるようになりました。部屋で 3 歩くらい一気に
歩いた感じで（明るい表情）。嬉しかったです言葉は遅れていたので全然出ていなかっ
たです。一気に出てきたのが最近なんですが、2 歳 2 か月です。今は何も問題ないくら
いしゃべります。
　　 　その頃治療があったりなかったりしていた頃だったので、そういうのも影響している
のかなとも思いました。やっぱり抗がん剤をしてから生んでいるのでそこが一番心配で
したね。やっと（成長が平均に）追いついたような感じです。
　A さんの「語り」から抗がん剤治療中に、子どもの育ちを心配しながらも子育ては楽しん
いた普段の様子がよくわかる部分である。
　　　（自宅での A さんと子どもとの、ひと時の「語り」）
　　 　（子どもが）車に乗った時点でキャーキャー言ってるんです（満面の笑み）。公園とか
動植物園に行ったり、ちょっと遠出したりしています。楽しいです。これだけは治療中
の特権というかー。平日に出かけられるのは。それと子どもといる時間、保育園に預け
ている時間を大切にしたいと思います。
（5）子どもと引き裂かれる A さん
　A さんは、入院を余儀なくされる度にわが子と引き裂かれる。抗がん剤の治療は 5 ケ月間
に及び、副作用で A さんの白血球の数値が下がり、感染予防のために病院からは子どもと
の接触が禁止される。問題は、子どもの預け先だった。A さんは 3 回目の再発で抗がん剤治
療を受けるため入院となった。身内の支援に頼らず、その間の子育てについて児童相談所に
相談することにした。A さんは入院の期間だけ一時預りをしてもらう予定であったが、児童
相談所は乳児院の施設措置入所を決定する。A さんは治療が終われば子どもは A さんの元
に返ってくると思っていた。しかも A さんの自宅から 40㎞も離れた乳児院であった。子ど
もの「外泊」は許されず、「面会」だけが許された。退院後 2 か月の間、子どもは自宅に返
されなかった。片道 40km の道を、子どもに会うために毎日通った。A さんの子どもが 1 歳
の頃を振り返って語った。その内容から A さんの子育ての苦悩が読み取れる。
　　 　まず、児童相談所に相談しましてねー。そこで「預かりましょう」ということでし
た。私は「一時預かり」そのつもりだったのですけど、もうむこう（児童相談所）では
入所になっていたので。預けられたのは、「乳児院」でした。
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　　 　すぐに帰ってくるんだと思っていたんですけど… 治療が終わったら。そうでもな
かったみたいで…。完全に入所（児童相談所が乳児院入所措置を行った）にしていま
した。（児童相談所からの配慮は）全くなかったです。
　　 　「すぐに返します。」ということだったので安心して預けたんですけど全くなかったで
す（強い口調）。
　　 　実際帰ってきたのは治療が終わって 2 か月後。だいたい 1 歳前後です。そうですね外
泊をお願いしても理由もなく「できません」と言われたこともありました。「面会」だ
けは許可が出ていたので毎日通いました。（A さんが住んでいる近くの乳児院は）満杯
で入れないと言われて…。片道 40㎞の距離を毎日通っていました。どこの施設にはい
るかも児童相談所が決めたことなのでこっちは逆らえなくって。
　　 　やっぱり子どもを預けているので。何か私が言ったりすると、子どもに影響してしま
うんではないかと思ってしまって。
　　何度も泣きましたし…。
　　 　子どもは元気に育っていました。乳児院の保育士の方がとても親切にしてくださった
ので。離れる時がすごく泣いて困りましたね。面会は何時間でもいいと言われていたの
で朝から夕方までいたりしました。一番大切な時期だったので、なるべく時間つくって
会いに行っていたんですけど。（ママということが）わかっていたみたいです。
　A さんの強い不信は、児童相談所が A さんの自宅から遠くの乳児院の入所を措置したた
め、子どもに会うのに多大な労力を払わざるを得なかったことである。親子での生活への配
慮が望まれる事例であり、多専門職の協働による個別的・多様な支援が展開されるべきであ
ると思われる。
　A さんのインタビューにおいて特に訴えが強かった部分であるが繰り返し児童相談所の措
置のことを語っていた。A さんにとって子どもが乳児院に措置入所させられたことは、まっ
たく予測できなかったことであり、そのことは A さんの意思に添うことのない、母子関係
の重要さを無視する処遇であった。
3.　A さんが利用できた法制度
　がんサバイバーにとっては、医療や生活支援に関する制度は不十分であり、自己責任ある
いは家族責任に委ねられる現状にある。とくに、A さんのような「AYA 世代」にとっては、
A さんが言うように、「医療費の助成がない」ので、一番大変な時期なのかも知れない。
（現在利用しているサービスや社会制度について）
　 　 ①今、利用しているのは「ひとり親日常生活支援」です。これは市役所で教えてもらっ
たのですが、市役所の担当の方も詳しいことはわからなかったので、母子支援センター
に連絡してもらって、そして申請しました。それに詳しい内容を知っている方がいらっ
しゃると、もっと使いやすかったと思うのですが…。周りも誰も知らないし市役所の
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方も知らないし使い方がよくわからなくて使うまでにかなり勇気がいりましたね。使い
方がよくわからなかったですね。
　 　 ②子どもを預けるのに「ショートステイ」を利用しています。乳児院です。月に 1 回
使っています。抗がん剤治療がある時だけ使っています。治療以外の時は使っていない
です。10 日間ですかね。入院の時にお願いして退院の時に迎えに行く感じです。
　　（子どもの様子）結構泣きますね。保育園との違いを分かっているようで…。
　　 （乳児院は）病気のことは全く知らない人たちなので、前の乳児院の時は家族の方がが
んになった保育士さんがおられたのですごく話がしやすかったのですけど、今は若い保
育士さんばかりなのでちょっと病気のことがですね…医療用語が出るとわかってもら
えないですね。
（障害年金、他の手当てについて）
　　 障害厚生年金を受けています。病気になった時がまだ働いていたので今は仕事を辞めて
国民健康保険なんですけど。病気になった当時に働いているなら障害厚生年金を受け取
れますということだったので。今年の 4 月からです。3 級を受給しているので、子の加
算はつかない。（他に）任意の生命保険でだいたい補えます。あとは、児童手当、児童
扶養手当、養育費です（子どもが 1 歳になってすぐに離婚）
　A さんが利用した制度は、たとえば「ひとり親家庭等日常生活支援事業」「ひとり親家庭
等医療助成事業」がある。登録した「家庭生活支援員」がひとり親家庭に派遣され、「生活
援助」「子育て支援」を行うのがサービスの柱である。無料若しくは少ない自己負担で利用
できる。A さんは上記の「ひとり親家庭日常生活支援事業」を市役所で相談して利用し、お
よび乳児院の「ショートステイ」も利用した。
　A さんのような若い世代はがんになった場合に、使える制度が少ないため医療費の負担は
かなり大きい。ここで高額医療制度に触れておきたい。ひとり親医療費助成は 1 割負担であ
るが償還払いのため一旦は市役所に申請し、2 か月後に差額の 2 割分が振り込まれる。高額
療養費を使い限度額を支払うが通院、入院とそれぞれ限度額を支払わなくてはならないので
通院と入院が重なった月はそれぞれとなり 2 つの限度額を支払うことになる。1 年に同じ病
気で限度額申請をする場合、2 回目からは減額になる。しかし連続して使えるのは 2 回目以
降 3 回まで。このような社会制度を使っても申請の面倒さ、時間を要することはがんを抱え
た若い母親に厳しい現状である。いつも医療費のことを考え、手元にはある程度の資金を確
保していないと安心して治療を受けることができないのである。
　A さんの場合、幸いにして任意の生命保険にも加入しており、なんとか切り抜くことがで
きた。任意保険は自助努力であるがあくまでも任意なので個人責任に委ねられている。この
世代は収入もまだ低く、就労世代の担い手でもある。がん治療に関する手厚い制度がないの
は若者にとっては不安であり、健康管理、病気の予防案内も必要であろう。稼得能力が豊か
な世代ではあるが、がんのような慢性的な病気に罹患することは現役のリタイアを余儀なく
され恐れも憂慮されるのである。
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4.　A さんが望んだソーシャルワーク
　子育て中の母子の関係を最大限に重視する、その「価値」を尊重すべきソーシャルワーク
的支援が重要と思われるが、A さんの事例においてその実践が欠けているように思える。A
さんは病気を抱えながら使える制度の申請を自身で行ってきた。最初に治療していた病院に
はソーシャルワーカーがいないし、さらに使える制度が少ない状況にあった。サポート体制
の不備が、以下の語りで読み取れる。
　　 　だいたい話したんですけど、一番は医療費のことですね。もう少しかからないように
してほしいです。それと子どもが病気をした時の制度は一杯あるんですけど、親が病気
の時に使う制度がないのでそちらの方をもっと考えてほしいですね。抗がん剤を受け
るっていうだけでも（治療で）不安なので、せめて子どものことは安心して預けたい。
それだけでもう全然違うと思いますし。子どもと一緒にいたくて治療をあきらめる方も
いらっしゃるんですよ。そういうことがないように…。
　　 　その日に治療とか検査の予約が入っていても、子どもを預けるところがなければあき
らめるしかないので。
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表1.Aさん親子療養・生活史 
 年
齢 
Ａさんの病状 年齢 Ａさん子ども状況 社会制度 
2012年 22
 
1回目 
卵巣の手術後、がん告知される。 
卵巣がんⅠ期Ｃ。 
 
抗がん剤 ＢＥＰ療法 1 か月毎、5 日間連続半日点
滴、5クール（5カ月間）。 
抗がん剤治療がきついため、入院。 
吐き気、だるさ、むくみ、脱毛、白血球数減少、体重
減少。 
  ・高額療養費制度 
・多数回該当 
・民間生命保険 
2014年  
 
 
24
 
2回目 
転移・再発 
卵巣から腹膜に転移、手術できない。 
 
抗がん剤の治療は 1 か月毎、5 日間連続半日点滴、5
クール（5カ月間）。 
抗がん剤治療がきついため、入院。 
吐き気、だるさ、むくみ、脱毛、特に白血球数減少、
体重減少。 
妊娠、出産
 
生後 
4ヶ月 
 
 
乳児院、措置入所。 
母乳断乳、ミルクに切り替え。
・Ａ：児童相談所に治療の期間だけ、
子の一時預かりを相談 
⇒乳児院へ措置入所。Ａは不服。 
家庭復帰プログラムの対象に。 
子が家庭に外泊を何度かして、自宅
復帰の判断を児童相談所がする。 
 
・乳児院の家庭相談専門支援員、子ど
ものことだけに詳しい。 
3回目 
1ヶ月後、再発。腹膜に転移。 
抗がん剤 ＧＣ療法 外来で6クール。 
吐き気なし、脱毛なし。Ａの心情「3回目、これも、運命
かな…」「第2子を考える。」 
子が1歳の時に離婚 
生後 
10ヶ月
～1歳 
 
1歳半 
 
 
保育園入所／入浴は保育園を
利用 
 
つかまり立ち、歩行できない。
発語なし。⇒再検査。 
・Ａさんの治療が終わり、子は2ヶ月後の 
1歳前後で自宅復帰。 
・抗がん剤治療時だけショートステイ
⇒乳児院10日利用。 
・ひとり親医療助成制度 
・児童手当・児童扶養手当、養育費 
2016年8月 
 
12月 
26 4回目 
腹膜のがんを除去、手術。 
逝去 
2歳 
2ヶ月 
 ・相談：ＭＳＷ⇒介護保険に特化 
・障害厚生年金3級受給 
・ひとり親等日常生活支援 
出典) 筆者作成 
表 1.　A さん親子療養・生活史
　A さんはいつか病気へのリスクを負うことを想定し、自らの意思で民間保険に入ってい
た。AYA 世代に該当する人たちが、個人のリスクをカバーする備えをしているかといえば
そうでないかもしれない。A さんの事例で考えれば、このような民間保険の備えもない「が
んサバイバー」の場合には、生活の破綻は目に見えており、治療に伴う経済的負担の増加に
おびえつつ、心身ともに疲弊するのではなかろうか。個人の「がん」のリスクへの準備はい
つ、どのように考えていけばよいのだろうか。
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　　 　病院には言えるんですがとても言いにくいです。病院はなかなか取れない予約を取っ
ていたり、病院側も準備がいることなので、いつもそれがどうしようって頭の中にあり
ます。病院側（対応）は快く受けてくれます、事情を知っているので。（病院が理解し
てくれなかったら）子どもを優先して自分の治療はあきらめます。
　　 　最初に治療していた病院はソーシャルワーカーがいなかったです。なので、自分が相
談窓口で相談して、全部（制度の利用）出来上がった頃に新しい病院でソーシャルワー
カーを紹介されましたが、その時は全て利用できるものは利用してしまっていて相談す
ることはありませんでした。
　　 　病院のソーシャルワーカーには限界があるように感じました。介護保険のことはわか
るのですが、私の世代だと介護保険も使えないので、私の年代では「使えるものはあり
ません」と言われることが多いです。
　A さんの事例でうかがえることを次の 2 点で集約したい。まず、A さんの子どもを持つ世
代における「がんサバイバー」への対処である。
　ここで熊本市が平成 21 年度に実施した最新のアンケート調査に目を向けてみたい。熊本
市における「ひとり親家庭」への調査結果について、つまり「ひとり親家庭」の「悩み」へ
の支援の在り方に関することである。もう一つは A さんの希望した生活を支えていないソー
シャルワーカーの職務状況である。
　特にひとり親家庭をここで取り上げるのは事例の A さんのように、ひとり親家庭での子
どもを養育し、母親ががん患者になる場合に、深刻な生活状況が予想されるからである。
　熊本市が 2008（平成 21）年「ひとり親家庭」について、悩みや困りごとについての調査
を実施している。この調査機関は同年の 6 月 1 日から 6 月 19 日で、熊本市役所からひとり
親家庭にアンケート用紙を郵送し、対象者が解答後、回答用紙を郵送で返信したものである。
ひとり親家庭種類 配布世帯 有効回答
ひとり親家庭：母子家庭 4800 世帯 2328 人
ひとり親家庭：父子家庭 200 世帯 107 人
　出典） 筆者作成
表 2.　ひとり親家庭の実態調査（熊本市）
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　「ひとり親家庭の悩みや困っていること」のアンケート調査結果における悩みの種類に注目
してみると「生活費」が群を抜いて多いのは当然であり、子どもの悩みの項目の多さに気づ
かされる。例えば、子どもの教育、しつけなどである。次いで「仕事」「子どもの教育」が続
いている。もうひとつ、数字は低いながら「近所付き合い」と「相談相手がいない」の項目
が興味を惹くのである。こうした家庭でがんに罹患すると、たちまちにして、物質的、心理
的に追い詰められることが予想される。
　A さんは生存中に多くの相談窓口をたずね、各種相談員に相談をしている。乳児院に配置
されている「家庭支援専門相談員」の対処についても疑問を抱いていた。A さんの事例に出
てくる相談員や専門職の対処に関して、ソーシャルワークの課題と受け止めて、どこに問題
があったかを探ってみたい。まずは、相談できる場についてである。A さんと同様に子ども
を育てる母親との「おしゃべり会」を企画してみた。おしゃべり会の主要なメンバーは 20 ～
40 代の幼い子を育てる母親である。
　「もし、自分が子育てをしながら『がん』罹患したら」ということを考えてもらった。この
中で一番多かったのが「相談先がわからない」ということだった。「子どもの通う保育園か小
学校の先生に相談する」「何処の課かはわからないが市役所に行く」など、相談先を明確にし
た意見は聞かれなかった。「2 人に 1 人が、がんと診断される時代になる」と言われているも
のの、幼い子どもを育てる母親は、子どもへの関心が中心で自分自身への健康管理の関心度
が薄いのではないかと感じた。
図 3.　ひとり親家庭の悩みや困っていること
（平成 21 年ひとり親家庭に対するアンケート調査）
出典） 熊本市ひとり親家庭に対するアンケート調査（2008）
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　そこでの発言を記録しながら気づいたのは以下の 5 点である。A さんと同様に子どもを育
てる若き母親との「おしゃべり会」の場を設けて、母親のがん告知にどう対処するのか、お
互いの意見を交換してみた。その結果、要点を以下に改めて記しておきたい。
　　　・相談できる場が分からない
　　　・がんの告知を受けたら、子どもの通う保育園か小学校に連絡する
　　　・子どもの世話をできる人がいない
　　　・とにかく、何もわからないので市役所をたずねる
　　　・家庭を訪問してくれる人 
　なおこの末尾において、ソーシャルワークの不備に関わり、樋口明子の指摘を引用してお
きたい。
　　 　社会生活面からみても、AYA 世代は大きな変革期でもあり、就学、就労、結婚、出
産、育児と想定されるライフイベントも多岐にわたる。以上のことから AYA 世代の患
者の特徴は希少疾患であり人数が少ないなかで多様性があり、患者一人ひとりへの配慮
が必要なことがわかる 8）。
むすびに
　A さんにインタビューのなかで聞きづらいことだったが、「希望」について聞いてみた。
　　 　なんかーあまり遠い未来が考えられないんですけどー。いや、もう普通でいいんで
す。普通の生活が欲しいんです。健康で病院に行かなくていいようなー。孫の顔が見た
いです。（笑み）
　そう語り、「何でも聞いて」と、私にインタビューを促してくれた A さんは、インタ
ビューから 2 か月足らず 26 歳の若さで大切な子どもを残し、遠くへ旅立ってしまった。
　A さんは「遠い未来はあり得ない」（現実感）と「孫の顔を見たい」（本音）これは A さ
んの希望である。これは私たちへのメッセージに思えてくる。このふたつの言葉は「死と
生」ではないのか。いずれも A さんの希望についての回答である。がんを告知された時点
で、「死と生」を感じていた。「死」を意識しつつ、子どもとの二人の未来を描いていた。
　A さん親子の生活基盤は脆弱であり、母親がひとたび「がん」に罹患すると、このような
問題が押し寄せる。A さんの生きかたは逞しく、苦難に真っ向から立ち向かった。振り返れ
ば死の淵に立っていた A さんの「語り」となった。子どもに対する愛情は海の深さより深
く、そして A さんの希望していたものはあまりにもピュアでしかも普通過ぎて肩の力が抜
けるほどであった。後になり、この「語り」がたとえようのない重さを感じ、心の奥に A
さんの余韻が残っている。
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